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1．問題と目的 
新生児医療の発達やノーマライゼーションの理念のもと、地域で生活する医療
的ケア児が急増している（全国医療的ケア児支援協議会, 2015）。二分脊椎症児
は、医療的ケア（導尿）による排泄管理を要する場合が多く、主な養育者である
母親の心理的・身体的負担は非常に大きい(金泉, 2008)。健常児の母親と比較し
ても、障害児をもつ母親の抑うつは高いことがしてきされている (松岡ほか , 
2002)。 
 また近年、健康の決定要因として、ソーシャル・サポートやストレスコーピン
グのような個人レベルの要因の他に、社会環境レベルの要因の一つとしてソーシ
ャル・キャピタル（以下 SC とする）が注目されるようになっている(Kawachi ほ
か, 2008)。地域における医療的ケアを必要とする二分脊椎症児の家族にとって、
地域への信頼などから構成される SC の視点はより重要な意味を持ちうる。 
こうした点を鑑み、本研究は二分
脊椎症児の父母を対象に、精神的健
康に影響を及ぼしうる要因につい
て明らかにし、さらに SC の醸成プ
ロセスをたどることによって、障害
児をもつ親への支援において、より
具体的な示唆を得ることを目的と
する。 
 
2．本論文の構成 
本研究の構成は、図 1 の通りであ
る。第Ⅰ部では、障害児をめぐる情
勢や、二分脊椎症児をはじめとする
障害児の父母を対象とした先行研
究の知見を整理し、本研究の問題と
目的について具体的に述べている。 
第Ⅱ部は量的研究として保育所児との比較検討（5 章）、父母間の比較検討（6
章の分析 1）、未就学児・就学児の父母の比較検討（6 章の分析 2）を行った。 
図 1．本研究の構成 
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 第Ⅲ部は質的研究として 7 章「父親の SC 醸成プロセス（研究 3）」および第 8
章「母親の SC 醸成プロセス（研究 4）」で構成されている。 
 第Ⅴ部の総合考察は、研究全体の知見を総合的に考察し、今後の課題について
も論じている。 
 
3．方法 
1）量的研究（研究 1・2） 
保育所児の父親 90 名、母親 120 名および二分脊椎症児の父親 214 名、母親 251
名が対象である。 
調査内容は、①CES-D、②ストレスコーピング、③子育てに対するストレス、④
子どもの障害に対するストレス、⑤ソーシャル・サポート（久田ほか, 1989)、⑥
ソーシャル・キャピタル、⑦子どもの生活状況等である。なお、SC は、（内閣府調
査研究, 2005）で使用した質問紙を参考に、「地域の信頼」「子育ての安心」「ネッ
トワーク」「互酬性」の合計点を求めた。 
分析方法は、父母間の各変数の比較、抑うつと各変数の相関、父母の抑うつと
障害の有無（保育所児と二分脊椎症児）および就労の有無等の 2 要因の分散分析
等を行った。また、研究 2 の分析 2 においては、抑うつに影響する変数を検討す
るため重回帰分析を行った。 
2）質的研究（研究 3・4） 
 二分脊椎症児の父親 11 名、母親 12 名を対象に、インタビューガイドに基づき、
半構造的面接を行った。インタビュー内容を逐語録にし、二分脊椎症児の父母各々
の「ネットワーク」「信頼」「規範」を捉えるため、M-GTA による分析を行った。 
3）倫理的配慮 
 研究 1・2 の調査対象者には、質問紙に説明書を添付し、本研究の目的と方法お
よび参加の自由意思の尊重、個人情報の保護等について記した。質問紙の回収を
もって同意を得たと判断した。研究 3・4 の調査協力者には、本研究の目的と方法
および個人情報の保護等について説明し、同意書に署名を得て調査を実施した。  
なお本研究は、白梅大学研究倫理審査委員会の承認を得て実施した（承認番号：
201303）。 
 
4．結果および考察 
1）研究 1：「二分脊椎症児と保育所児の父母の精神的健康と関連要因」 
まず、二分脊椎症児の父親と保育所児の父親の比較をした結果、保育所児の父
親のほうが抑うつ度は高く、「子育てに対するストレス」が有意な関連を示したの
に対して、二分脊椎症児の父親では、「抑うつ」と「配偶者サポート」との間に負
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の関連が示された。 
次に、母親の比較では保育所児の母親の「抑うつ」が「職場サポート」と関連
していた一方、二分脊椎症児の母親の「抑うつ」は、「配偶者・きょうだい（子ど
もの同胞）・子どもの友達の親（ママ友）サポート」など多くのサポートや「SC」
と負の関連を示しており、地域における身近なサポートの重要性が示唆された。
また、「きょうだい（子どもの同胞）の人数」は「抑うつ」と負の関係にあるとい
う結果も示された。きょうだいの過度なストレスや悩みを指摘する先行研究もあ
ることから、これらの結果の解釈は慎重に行う必要があるが、二分脊椎症児の母
親にとって障害児のきょうだいの存在が大きいことがうかがえる。 
 
2）研究 2(分析 1)：「二分脊椎症児の父母の精神的健康と関連要因－父母の比較
－」 
二分脊椎症児の父母については、母親の方が父親よりも抑うつ度が高く、育児
時間の長さが関連を示していた。父親に比べて有意に長い育児・家事の時間がこ
うした背景にあると考えられる。一方、父母双方の抑うつの低さと「患者家族会
サポート」「SC」で有意な負の相関が認められた。二分脊椎症児の父母双方にとっ
て、患者家族会サポートはピアサポート機能を有し、同じ立場であるからこそ理
解し合える重要な存在であることが示唆された。さらに、SC は、障害児有するか
らこそ、父母にとって身近な地域に対する安心感は重要な指標であることが推察
される。 
 
3）研究 2（分析 2）：「二分脊椎症児の父母の精神的健康と関連要因－未就学児・
就学児の比較－」 
子どもの就学状況により、父母各々の精神的健康と関連する要因を分析した結
果、未就学児、就学児の父母の抑うつ度の有意差は認められなかった。 
未就学児の父母双方の抑うつに対し、「配偶者サポート」「SC」で有意な負の相
関が認められた。一方、就学児の父母の抑うつに対し、「患者家族会サポート」で
有意な負の相関が認められた。この点については、子どもの成長に伴い、これま
での身近なサポートから、先が見通せる同じ状況の親からの情報等のサポートの
重要性が示唆される。 
また、重回帰分析の結果、抑うつに関連するコーピングに差異が認められ、就
学児の母親の抑うつに対し「回避逃避型コーピング」が選択された一方、父親お
よび未就学児の母親の抑うつに対し［情動焦点型コーピング］が選択された。就
学児の父母は、未就学児の父母よりも「子育てに対するストレス」は高く、この
点については子どもの「移動状況」による影響が大きいと考えられる。育児を主
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に担う母親にとっては、特に子どもの体格も大きくなり、移動介助に伴う身体的
負担のほか、子どもや親同士の人間関係、学校との関係等の精神的負担も推察さ
れる。障害児や親と関わる支援者は、親が孤立しないよう支援していくことも重
要である。 
 
4）研究 3：父親の SC 醸成プロセス 
 
父親の SC 醸成プロセスは、図 2 のとおり、17 概念 9 カテゴリーが生成された。
父親は、【妻への寄り添い】を介し地域への関心が強まり、 [パパ友（父親同士の
友人）]［近隣］［同じ障害児をもつ親（患者家族会）］というネットワークが形成
された。さらに、SC の信頼に該当する【周囲の人に対する信頼】、SC の互酬性に
該当する【地域貢献への意欲】が醸成され、PTA 活動への意欲も示された。父親
は地域に対する関心が低いことが指摘されているが、妻を介し PTA 等、子どもに
かかわる行事に携わっていくことなどで、SC の深まりも期待できる。 
 
5）研究 4：母親の SC 醸成プロセス 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
8．妻の安心感 7．顔見知りの多い地域への安
心感 
【妻への寄り添い】 
 
・9．いざという時の安心感 
【強まる地域への関心】 
 
【地域貢献への意欲】 
 
【支えとなるネットワークへの意欲】 
[パパ友]［近隣］［同じ障害児をもつ親］ 
【家族を守り支える決意】 
 
『 子どもが普通に生活できる
地域社会の希求』 
【周囲の人に対する信頼】 
【 】カテゴリー  
『 』 概念    [ ] ネットワーク 
                  
 
『14.子どもに関わる人へ
の信頼』 
『.顔見知りが多いという
実感』 
『いざという時の漠然とした安心感』 
『.地域ネットワークで役立ちたい思い』 
『漠然と地域で役立ちたい思い』 
『地域に対する無関心』 
図 2． 2 分脊椎症児の父親の SC 醸成プロセス（カテゴリーに基づいた結果の概要図）  
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母親の SC 醸成プロセスは、図 3 のとおり、23 概念 9 カテゴリーが生成された 
 
 
二分脊椎症児の母親は、【地域生活における障壁の実感】を有していたが、【障
壁を乗り越える意欲】を持ち、主体的に行動していた。母親自身の主体的行動に
伴い、SC のネットワークとして、身近な家族をはじめ〔同じ障害児をもつ母親〕
〔近隣〕〔ママ友〕〔子どもの集団生活の場の職員〕〔医療者〕が形成された。さら
に SC の信頼に該当する【地域に対する信頼】、規範に該当する【地域貢献への意
欲】が形成されたと考える。 
また、多くの母親から、顔見知りの多さと共に「いざという時の安心感」の語
りが得られ、わが子に障害を有するが故の強い思いが背景にあると考えられる。 
 
5．総合考察 
1)量的・質的研究結果からの知見 
二分脊椎症児の父母双方の子育てにおいて、SC という概念が関連していること
が、量的・質的研究で認められた。質的研究である研究 3・4 において、父母各々
の「ネットワーク」「信頼」「規範」を確認することができた。一方、量的研究で
ある研究 2「父母の精神的健康と関連要因」において、父母の抑うつに対しソー
シャル・キャピタルがポジティブに関連していることが認められた。二分脊椎症
児の父母において、地域の信頼・安心感である SC の重要性が認められた。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
【周囲の人々の支えによる救済】 
 
【子どもの集団生活の場に対する
安心感】 
 
【地域に対する信頼】 
 『いざという時の漠然とした安心感』 
『顔見知りが多いことへの安心感』 
 
【乗り越えてきた自信】 
 
【地域貢献への意欲】 
 『子どものハンディに対する周囲の理解への安心感』 
【地域生活における障壁の実感】 
『子どもの阻害に対する憤り』 
 
『健常児とは異なる身
体移動に対する心労』 
『健常児に無い排泄
ケアに対する心労』 
『 』概念          
【 】カテゴリー   [ ] ネットワーク 
 
『見通しの持てない子どものハンディに対する不安』 
『漠然と地域で役立ち
たい思い』 
『子どもに関わる場で役立
ちたい思い』 
【医療機関に対する安心
感】 
 
【障壁を乗り越える意欲】 
【子どもの存在に対する肯定的な思い】 
図３． 2 分脊椎症児の母親の SC 醸成プロセス（カテゴリーに基づいた結果の概要図）  
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2）障害児の親支援 
二分脊椎症児の母親は、『健常児とは異なる身体移動に対する心労』『健常児に
無い排泄ケアに対する心労』を有しており、母親への支援が重要であると同時に、
父親の支援の必要性も見出された。父親の精神的健康に対し「子育てに対するス
トレス」のネガティブな関連が認められたことからも、障害児の家族支援におい
て重要なことは、親に寄り添い、親の不安や苦悩を共感的に理解し、一緒に歩ん
でくれる人がいるという安心感を父親・母親双方が持てることが重要である。 
また、母親は、『見通しの持てない子どものハンディに対する不安』を有してい
た。わが子を理解できるよう支援することが親への支援内容の課題であると考え
る。医療的ケアである導尿を要することの多い二分脊椎症児だが、父母の精神的
健康と「排泄状況」の関連は認めらなかった。これは、子ども自身が導尿の手技
を獲得し、親からの自立を見通せるものであったと考える。セルフケアを早期か
ら促すことが大切であり、子どもが成長し、子ども自身が自信をもつことで、親
子関係が変化する契機となり、親のストレス軽減に通ずるという先行研究を支持
する結果であった。 
 
3）母親のケア・ワークに対する支援の必要性 
二分脊椎症児の母親の就労率は、未就学児 39.1%に対し、就学児が 58.5％と増
しているものの、一般有配偶者女性の就労率 68.5％に比べると低い。障害児をも
つ無職の母親の多くが就労の希望を有するが就労に難しさがあるのは、性別分業
意識のほかに子どもの預け先がないという指摘がある。母親のケア・ワークに対
する支援は、就労支援のみならず母親の育児負担の軽減に通ずるため、母親の心
身の健康を損なわないようサポート体制を築く必要があり、訪問看護やホームヘ
ルパー、ショートステイ、レスパイトサービスの拡充が求められる。 
 
4）二分脊椎症児の親が安心して子育てができるコミュニティ 
 障害児者の母親に共通して、社会的圧迫感や負担感などの心理的ストレスを経
験しており、それらが主に社会的偏見や無理解、社会制度の不備による援助体制
の不十分さに起因すると指摘されている。本研究において、二分脊椎症児の母親
は『健常児とは異なる身体移動に対する心労』『健常児に無い排泄ケアに対する心
労』や、入園・入学拒否等に対し『子どもの阻害に対する憤り』も認められ、【地
域生活における障壁の実感】を有していた。わが国の障害児教育の制度において、
障害のある子どもが学習している場所、特別な配慮が必要な子どもがいる場所で
は、すべて「合理的配慮」が義務付けられた。障害児が健常児と差別されること
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なく、集団生活の場で生活をし、教育を受けていく仕組みを整えていくことは必
要不可欠であると考える。インクルーシブ教育（保育）は、障害の有無に関わら
ず全ての子どもに対する共に生きる心と方法の学びに通じ、障害児の親の地域生
活における障壁を取り除き、ポジティブな思いの変容につながると考える。  
ノーマライゼーションの理念がさらに進み、子どもの障害の有無に関わらず多
くの親を地域の活動の場に巻き込むことで、SC の蓄積に伴う効果が期待できる。
インクルーシブ教育（保育）の前進は、障害児をもつ親自身の地域に対する信頼・
規範の高揚のみならず、親同士の助け合いが促進し、地域コミュニティの一つの
システムとして機能することも期待できると考える。 
 
6.今後の課題 
 今後の課題として、次の 4 点をあげる。 
第一に本研究は、縦断的研究ではなく、0 歳～小学生の二分脊椎症児の親を対
象にした横断的研究であり、時間経過による変化を考慮した因果関係については
言及することが出来ず、限界があった。 
第二に、比較対象との整合性の視点で課題を有すると考える。二分脊椎症児の
比較対象として量的研究において保育園児のみの調査となった。また、健常児を
対象とした質的研究も今後の課題と考える 
第三に、本研究では質問紙項目に「子どもの知的障害の有無」を含めなかった。
これは倫理的配慮により、子どもの知的障害の有無について問うことが難しかっ
たことによる。一方で、二分脊椎症児の親支援において、早期から子どもの認知
の偏りや学習の遅れに配慮した学習支援を実施する必要性が示されており、「子
どもの知的障害の有無」を含めた検討は今後の課題である。 
